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ÖSSZEFOGLALÁS
Az egészség definiálása magával hozta az életminőség
és az egészséggel összefüggő életminőség fogalmát, illetve
a mérésük iránti igényt. Az egészséggel összefüggő életmi-
nőség mérése történhet általános egészségi állapot, bőr-
gyógyászat-specifikus és betegség-specifikus mércék
segítségével. A hazai kutatócsoportok az egészséggel ösz-
szefüggő életminőség mérését a bőrgyógyászat számos te-
rületén végezték el, melyek közül a psoriasis, az arthritis
psoriatica, a pemphigus és a morphea betegségcsoportok
emelhetők ki. Az életminőség mérésével kapcsolatos hazai
kutatások a betegségteher pontosabb megismerését segítik
elő, melyek a klinikai és finanszírozói döntéshozatalt egya-
ránt segítik.
Kulcsszavak:
egészséggel összefüggő életminőség –
EQ-5D kérdőív – 
Bőrgyógyászati Életminőség Index (DLQI) – 
psoriasis – pemphigus – morphea
SUMMARY
Defining health has brought about the concept of
 quali ty of life, health-related quality of life and the need to
measure them. Health-related quality of life can be  mea -
sured by using general health, dermatology-specific and di -
sease-specific instruments. Hungarian research groups have
measured the health-related quality of life in many areas of
dermatology, including psoriasis, psoriatic arthritis, pem-
phigus and morphea patient populations. Hungarian re-
search on measuring health-related quality of life gives the
opportunity to better understand the burden of the diseases,
which may also contribute to clinical and financial deci-
sion-making in the future.
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Az életminőség fogalma
A medicinában az életminőség (quality of life) megjele-
nését az Egészségügyi Világszervezet (World Health Or-
ganization, WHO) 1946-os egészségdefiníciója alapozta
meg, melynek értelmében „Az egészség a teljes testi, szel-
lemi és szociális jólét állapota, nem pusztán a betegség vagy
fogyatékosság hiánya.” (1). Az életminőség a szomatikus,
pszichés és szociológiai tényezőkön túlmutat, szocioöko-
nómiai, interperszonális és spirituális dimenziókat is fi-
gyelembe vesz, meghatározása szerint „Az egyén észlelete
az életben elfoglalt helyzetéről, ahogyan azt életterének kul-
túrája, értékrendszerei, valamint saját céljai, elvárásai, min-
tái és kapcsolatai befolyásolják. Szélesen értelmezett
fogalom, amely bonyolult módon magába foglalja az egyén
fizikai egészségét, pszichés állapotát, függetlenségének
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fokát, társadalmi kapcsolatait, személyes hitét, valamint a
környezet lényeges jelenségeihez fűződő viszonyát.” (2). A
tágan értelmezett életminőségnek egyik kiemelkedő része
az egészséggel összefüggő életminőség (health-related
quality of life).
A hasznosság fogalma
Egészség-gazdaságtani értelemben a hasznosság (utility)
egy specifikus egészségi állapot vagy kimenet preferáltsá-
gának a mércéje, ahol a preferencia a lehetőségek közötti
képzeletbeli vagy tényleges választást jelenti, a halált 0-
nak, a teljes egészség hasznosságát 1-nek tekintjük (3). Mé-
rése történhet közvetlenül (direkt módszer) vagy közvetetten
(indirekt módszer). A három leggyakrabban alkalmazott di-
rekt hasznosságmérő módszer az időalku (time trade-off,
TTO), a standard játszma (standard gamble, SG) és a vi-
zuális analóg skála (visual analogue scale, VAS). Az indi-
rekt módszer esetén egy egészségi állapot kérdőív által
leírható, különböző egészségi állapotokat értékelnek direkt
preferenciamérő módszerrel, jellemzően nagyobb számú la-
kossági minta bevonásával. A mércék segítségével így egyi-
dejűleg kapunk információt az egészségi állapotról és ennek
preferáltságáról (4).
Az életminőség mérése
A bőrgyógyászati betegségek jelentős testi, pszicholó-
giai, érzelmi, szociális, munkahelyi és pénzügyi terhet je-
lentenek a betegek életminőségére (5-7). A nagy testfelszínt
érintő vagy mások számára is látható helyen lévő bőrtüne-
tek esetén a probléma mértéke fokozódhat. Az egészséggel
összefüggő életminőség mérése többféleképpen történhet,
a kimenet mércék közül megkülönböztetünk általános egész-
ségi állapot, bőrgyógyászat-specifikus és betegség-specifi-
kus mércéket.
Az általános egészségi állapot mércék egyik legismer-
tebb képviselője az EuroQoL Group által 1990-ben felnőt-
tek számára kifejlesztett EQ-5D kérdőív (8). A mérce öt
dimenzióban vizsgálja az életminőséget, eredeti verziója,
az EQ-5D-3L, mindegyik dimenzióban három válaszlehe-
tőséget tartalmaz (3-level) (9). A továbbfejlesztett verziót,
az EQ-5D-5L kérdőívet 2009-ben mutatták be, a válaszle-
hetőségek számát finomították, számukat minden dimen zió-
 ban háromról ötre bővítették (5-level) (10, 11). Mindkét
mérce két részből áll, egy úgynevezett leíró részből, mely
az általános egészségi állapot öt dimenzióját vizsgálja moz-
gékonyság, önellátás, szokásos tevékenységek, fájda lom/
rossz közérzet, szorongás/lehangoltság (EQ-5D-3L) és szo-
rongás/depresszió (EQ-5D-5L) területén, illetve egy 0-100
pont közötti értéktartományú egészséghőmérőből (vizuális
analóg skála, EQ VAS) (8, 9). A leíró rész válaszskáláin
kapott számsorokból hasznossági súlyok (értékkészlet) hasz-
nálatával hasznosságérték (EQ-5D index pontszám) szá-
molható (12). A teljes egészségnek az „11111” egészségi
állapot felel meg, melynek hasznosság értéke 1, a skála
másik végpontja az EQ-5D-3L esetén „33333”, az
EQ-5D-5L esetén „55555”, melyekhez -0,594, és -0,285
hasznosság értékek tartoznak az Egyesült Királyság/Ang-
lia hasznosság értékkészletében, mivel magyar értékkész-
lettel nem rendelkezünk (12, 13). Az EQ-5D-3L esetén
Magyarországon nem és kor szerint reprezentatív populá-
ciós norma is rendelkezésünkre áll (14). 
Az általános egészségi állapot kérdőívek közé sorolható
továbbá a Short Form 36 (SF-36), a Health Assessment
Questionnaire (HAQ-100), a World Health Organization
Quality of Life Assessment (WHOQOL-100), melyeknek
magyar nyelvű validált változatai is elérhetőek (15, 16).
A bőrgyógyászat-specifikus mércék legelső és egyben
legelterjedtebb képviselője az 1994-ben publikált Bőrgyó-
gyászati Életminőség Index (Dermatology Life Quality
Index, DLQI), mely a klinikai gyakorlatban és a dermato-
lógiai kutatásokban egyaránt használatos (17-19). A der-
matológiában több mint 30 betegségben alkalmazzák,
mindezek közül leggyakrabban psoriasisban (17). A kér-
dőív tíz életminőséget negatívan befolyásoló részterületet
ölel fel, mint a bőrtünetek súlyossága, feszélyezettség foka,
hétköznapi tevékenységgel kapcsolatos teendők, ruhavise-
lés, társasági élet/szabadidős tevékenység, sportolás,
munka/tanulás, partnerrel/barátokkal való kapcsolat tartása,
szexuális nehézség, bőrápolási/kezelési nehézség. Az érté-
kelés során igenlő válasz esetén egy háromfokozatú skálá-
ról választhat a beteg (nagyon – 3 pont, meglehetősen – 2
pont, kissé – 1 pont), emellett egy nemleges és egy „nem
vonatkozik Önre” lehetőség is megjelölhető (mindkét eset-
ben 0 pont). Értéktartományának két végpontja 0 (nem ter-
helt életminőség) és 30 (maximálisan terhelt életminőség)
pont (18). Nemzetközi kutatások korábban felvetették, hogy
az életkor, a nem, a diagnózis és kulturális szempontok be-
folyásolhatják a kérdőíven adott válaszokat, megkérdője-
lezték továbbá a kérdőív unidimenzionális voltát, és
felhívták a figyelmet arra, hogy a DLQI kevéssé alkalmas
a bőrgyógyászati betegségek mentális terhének kifejezésére
(20). Hazai, normál populáción és psoriasisos betegek kö-
rében végzett kutatások egyaránt diszkrepanciát találtak a
DLQI értékek és a hasznosság pontszámok között (21, 22).
A bőrgyógyászat-specifikus életminőség mércék kevésbé
ismert tagjai közé tartoznak a Skindex-29 és a Skindex-16,
melyek a bőrgyógyászati betegségek érzelemre és társadalmi
életre gyakorolt hatását monitorozzák, melyek validált ma-
gyar verzióval rendelkeznek (23, 24).
A betegség-specifikus mércék közé tartozik az EQ-5D-
5L általános életminőség mérce továbbfejlesztésének ered-
ményeképpen 2013-ban létrejött a psoriasis-specifikus
EQ-PSO kérdőív (25). Az EQ-5D kérdőívben meglévő öt
dimenzió (mozgékonyság, önellátás, szokásos tevékenysé-
gek, fájdalom/rossz közérzet, szorongás/depresszió) számát
további kettővel növelték, mely így a bőr irritáció és az ön-
bizalom területét is magában foglalja (25). 
A betegség-specifikus mércék ritkábban használt tagjai
a Psoriasis Disability Index (PDI), a Psoriasis Life Stress
Inventory (PLSI) és a Psoriasis Index of Quality of Life
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A hasznosság mérése
Az életminőséggel korrigált életév (quality-adjusted life
year, QALY) 1976-ban jelent meg azon ötlet kapcsán, hogy
az élettartamot funkcionalitással, egészséggel összefüggő
indikátorokkal korrigálják A QALY kiszámításához a vár-
ható élettartamot megszorozzák a hátra lévő életévek mi-
nőségének mértékével, utóbbit értéke 0 (halál) és 1 (teljes
egészség) között mozoghat, negatív értékek is elképzelhe-
tőek súlyos rokkantsággal és fájdalommal jellemzett álla-
potokban. Egy teljes egészségben eltöltött életév, egy
minőségi életév megfelel 1 QALY-nak (29, 30).
A hasznosságmérés klinikai és gazdasági döntéshoza-
talban betöltött jelentősége alapvető, hiszen a hasznosság
értékekből számolják az életminőséggel korrigált életévet
(quality-adjusted life year, QALY), mely a költség-haté-
konysági elemzésekben a megnyert egészséghasznot fejezi
ki, a QALY kiszámolásához pedig leggyakrabban az EQ-
5D kérdőív használatos (31).
Az életminőség mérésével kapcsolatos 
hazai kutatások
A Semmelweis Egyetem, Bőr-, Nemikórtani és Bőron-
kológiai Klinika, a Debreceni Egyetem, Bőrgyógyászati Kli-
nika, a Szegedi Tudományegyetem, Bőrgyógyászati és
Allergológiai Klinika, a Pécsi Tudományegyetem, Bőr-, Ne-
mikórtani és Onkodermatológiai Klinika, illetve a Buda-
pesti Corvinus Egyetem, Egészségügyi Közgazdaságtan
Tanszék szoros közreműködésének eredményeképpen szá-
mos kutatás történt (22, 32-44). 2012 és 2018 között élet-
minőség kutatás a psoriasis, ezen belül az arthritis psoriatica,
illetve a pemphigus és a morphea betegségcsoportok terü-
letén zajlott, melyből négy kutatás kerül majd részletesebb
bemutatásra (1. táblázat).
Az életminőség kutatások a psoriasis területén egyrész-
ről az életminőséget, az egészséggel kapcsolatos várako-
zásokat és a betegségköltséget, másrészről az EQ-5D-3L és
az EQ-5D-5L mércék összehasonlító elemzését, harmad-
részről a betegpopuláción elvégzett DLQI pontértékek és
hasznosság értékek összehasonlítását vizsgálták, emellett
az arthritis psoriaticában, pemphigusban, morpheában szen-
vedők körére is kiterjedtek. 
I. Psoriasis, arthritis psoriatica
A psoriasis felnőttkori prevalenciája hazánkban 2% kö-
rüli, gyakorisága ellenére azonban a pikkelysömörös be-
tegpopuláció egészségi állapota, életminősége korábban
kevéssé állt a kutatások célpontjában (45). A psoriasis
egészséggel összefüggő életminőségre gyakorolt hatása je-
lentős, melynek hátterében a bőrtünetek, az ízületi pana-
szok, a társbetegségek és a pszichoszociális terhek állnak
(46, 47). 
2012 szeptembere és 2013 májusa között két egyetemi
klinikán (Semmelweis Egyetem, Bőr-, Nemikórtani és Bő-
ronkológiai Klinika és Debreceni Egyetem, Bőrgyógyászati
Klinika) 200 középsúlyos, súlyos psoriasisos beteg ke-
resztmetszeti kérdőíves felmérése történt (ETT-TUKEB
35183/2012-EKU), melyben az életminőség és a betegség-
költség vizsgálata zajlott (32-34).
I/1. Az életminőséget, az életminőséggel kapcsolatos vá-
rakozásokat magában foglaló kutatás az EQ-5D-3L, a DLQI,
a Psoriasis Kiterjedési és Súlyossági Index (Psoriasis Area
and Severity Index, PASI), a Physician’s Global Assess-
ment of disease activity visual analogue scale (PGA VAS)
és a Patient’s Global Assessment of disease activity visual
analogue scale (PtGA VAS) közötti kapcsolatot vizsgálta,
emellett a DLQI pontértékek, a főbb klinikai, demográfiai
és egyéb tényezők (pl: egészségügyi ellátások igénybevé-
tele) hasznosság értékké történő átalakítását elemezte. A
vizsgálatban kapott eredményekben az EQ-5D-3L mérsé-
kelt korrelációt mutatott a DLQI, a PASI, a PGA VAS és
a PtGA VAS értékekkel. A DLQI, a PASI, a PGA VAS kö-
zött erős korrelációt találtak. A DLQI és a PASI az EQ-5D-
3L kérdőívnél jobban teljesített a bőrtünetek lokalizációja
alapján történő diszkrimináció során, emellett a nyak és a
dekoltázs területén jelen lévő psoriasis okozta a legnagyobb
egészséggel összefüggő életminőség csökkenést (32). 
I/2. A fent említett populációval végzett betegség-költ-
ség vizsgálat során az átlagos összköltség 2,637 millió
Ft/beteg/év volt, melyből a direkt költség 86%-ot tett ki. A
legfőbb költségtényezőnek a biológiai szisztémás kezelés
bizonyult (átlag 2,092 millió Ft/beteg/év). Az összköltség
szignifikánsan változott a terápiás csoportok között, szisz-
témás kezelésben nem részesülő betegek esetén 623 ezer
Ft, tradicionális szisztémás kezelés esetén 681 ezer Ft és
biológiai szisztémás terápia esetén 4,5 millió Ft volt átla-
gosan. A biológiai szisztémás kezelésben részesülő bete-
gek jobb PASI és DLQI értékekkel rendelkeztek,
életminőségük szignifikánsan magasabb, összköltségük
pedig nagyobb volt a másik két alcsoporthoz viszonyítva
(33).
I/3. Az előző kutatás arthritis psoriaticával rendelkező
alcsoportjának további életminőség-, és betegségköltség
elemzése történt. A vizsgált 57 beteg esetén az egy betegre
jutó éves átlagköltség 2,56 millió Ft volt, amelyből 71% a
biológiai terápiához kapcsolódó költség és 21% az indirekt
költség, utóbbi jelentős része (95%, 506 ezer Ft/beteg/év)
a psoriasis okozta munkából való kiesés miatt jelentkezett.
Az egy betegre jutó éves átlagköltség a szisztémás keze-
lésben nem részesülő betegek esetén 493 ezer Ft, a tradici-
onális szisztémás kezelés esetén 513 ezer Ft és a biológiai
szisztémás terápia esetén 4,84 millió Ft volt. Ez a vizsgá-
lat is alátámasztotta, hogy a biológiai terápia szignifikáns
életminőség javulást eredményez (34). 
II. Psoriasis
2015 szeptembere és 2016 júniusa között 238 beteg rész-
vételével keresztmetszeti kérdőíves felmérés történt psori-
asisos betegek körében a Semmelweis Egyetem, Bőr-,
Nemikórtani és Bőronkológiai Klinikán (Semmelweis
Egyetem Regionális, Intézményi, Tudományos és Kutatá-
setikai Bizottság 58./2015). A kutatás során az EQ-5D-3L
és az EQ-5D-5L, a DLQI, illetve a PASI mércéket vizs-
gálták. A hazai kutatás célkitűzése volt a psoriasisos bete-
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* Szisztémás kezelésben nem részesülő: nem kap kezelést, csak lokális kezelés.
** Tradicionális szisztémás kezelés: methotrexate, acitretin, ciclosporin, methylprednisolone, azathioprine, cyclophosphamide, dapsone, intravénás immunoglobulin, plasmapheresis, doxycycline, cla-
rithromycin, penicillin, PUVA (psoralen kapszula és UV-A sugárzás).
*** Biológiai szisztémás terápia: adalimumab, etanercept, infliximab, ustekinumab.
**** Publikálás alatt.
DLQI: Dermatology Life Quality Index, PASI: Psoriasis Area and Severity Index, PGA VAS: Physician’s Global Assessment of disease activity visual analogue scale, PtGA VAS: Patient’s Global As-
sessment of disease activity visual analogue scale, ABSIS: Autoimmune Bullous Skin Disorder Intensity Score, mLoSSI: modified Localised Scleroderma Skin Severity Index, LoSDI: Localised Scle-
roderma Damage Index, PGA-A: Physician Global Assessment of Activity, PGA-D: Physician Global Assessment of Damage
Magasabb pontszám jobb életminőséget jelez: EQ-5D-5L (-0,281-1), EQ-5D-3L (-0,594-1), EQ VAS (0-100), Saját egészség időalku hasznossága (0-1)
Magasabb pontszám rosszabb életminőséget jelez: DLQI (0-30)
Magasabb pontszám jobb betegség-súlyosságot jelez: PGA VAS (0–100 mm), PtGA VAS (0–100 mm)
Magasabb pontszám rosszabb betegség-súlyosságot jelez: PASI (0-72), ABSIS (0-206), mLoSSI (0-162), LoSDI (0-162), PGA-A (0-100), PGA-D (0-100)
1. táblázat
Az elmúlt években végzett bőrgyógyászati életminőség kutatások összefoglaló táblázata
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gek életminőség- és hasznosságmérése, mely egyrészről ma-
gában foglalta az EQ-5D-3L és az EQ-5D-5L kérdőívek
mérési tulajdonságainak összehasonlítását, illetve időalku
módszer használatával a betegek saját állapot és a DLQI
által definiált egészségi állapotok hasznosságának értéke-
lését (22, 35). 
II/1. A kutatás során a pikkelysömörös betegek kitöltöt-
ték az EQ-5D-3L, az EQ-5D-5L és a DLQI kérdőíveket,
emellett a PASI értékről is információt gyűjtöttek. Az al-
kalmazhatóság, plafonhatás, inkonzisztencia, informativi-
tás (abszolút és relatív), konvergens validitás, ismert
csoportok szerinti validitás (nem, klinikai altípus, klinikai
altípusok száma, terápia, korcsoportok) elemzése történt,
emellett az EQ-5D, az EQ VAS, a DLQI és a PASI közötti
korrelációt vizsgálták. Mindkét EQ-5D kérdőív kiválóan tel-
jesített alkalmazhatóság tekintetében. A plafonhatás vizs-
gálatakor az EQ-5D-5L teljesített jobban, az inkonzisztencia
mindkét mérce esetén alacsony volt, az abszolút informa-
tivitás tekintetében az EQ-5D-5L index 5/5 dimenzióban,
míg a relatív informativitás esetén 3/5 dimenzióban bizo-
nyult jobbnak. Mérsékelt fokú korreláció volt megfigyel-
hető a bőrgyógyászati mércék (PASI, DLQI) és mindkét
EQ-5D index, illetve az EQ VAS és az EQ-5D-5L között,
az EQ VAS és az EQ-5D-3L között erős korrelációt de-
tektáltak. Mindkét EQ-5D verzió alkalmasnak bizonyult a
nem, a legtöbb klinikai altípus (EQ-5D-5D: 5/7 vs. EQ-5D-
3L: 4/7), a klinikai altípusok száma, a terápia alapján való
elkülönítésre, de egyik sem volt alkalmas a korcsoportok
szerinti differenciálásra. A kutatás során megállapítást nyert,
hogy az EQ-5D-5L psoriasisban alkalmasabb az általános
egészségi állapot és életminőség mérésére, mint az EQ-5D-
3L (35). 
II/2. A fenti populációval végzett kutatás másik célkitű-
zése volt annak a megelőző vizsgálatnak a kiterjesztése és
továbbvitele, melyet korábban normál populációs mintán
végeztek Magyarországon, és amely diszkrepanciát talált a
DLQI összpontszámok és a hasznosság értékek között (21).
A psoriasisban szenvedő minta vizsgálatakor a minimális
klinikailag jelentős különbségnél nagyobb mértékben eltérő
DLQI értékek az életminőségre azonos hatást gyakoroltak,
illetve azonos DLQI értékkel bíró egészségi állapotok hasz-
nosság értékeinél statisztikailag szignifikáns különbséget ta-
láltak (22). A normál populáció után a psoriasisos
betegpopuláción végzett eredmények hasonlónak bizo-
nyultak, mely felveti a középsúlyos vagy súlyos psoriasis-
ban szenvedő betegek súlyosságának alulbecslését, illetve
az esetlegesen nem teljesen megalapozott klinikai és fi-
nanszírozói döntéseket (21, 22). 
A két keresztmetszeti vizsgálat psoriasisos betegpopu-
lációját felölelő, 428 beteget magában foglaló kutatás is
megkérdőjelezte DLQI validitását. A vizsgált psoriasisos
minta 38,8%-ánál fordult elő legalább egy „nem vonatko-
zik Önre” válasz. A válasz gyakorisága a súlyosabb bete-
gek, a nők, az idősek és az alacsonyan iskolázottak esetén
gyakoribb volt (48). Mindezen kutatások eredményekép-
pen nemrégiben publikálásra került a DLQI módosított pont-
rendszere (DLQI-R), mely a „nem vonatkozik Önre”
válaszokat figyelmen kívül hagyja a DLQI összpontszám
kiszámolásánál. Az újonnan kidolgozott DLQI-R pontozási
rendszer így lehetővé teszi, hogy elkerüljük a DLQI kér-
dőívre adott „nem vonatkozik Önre” válaszok okozta hát-
rányokat, ezáltal pedig javítsuk a szisztémás kezelésekhez,
különösen tekintettel a biológiai terápiához való hozzáfé-
rést (49). 
III. Pemphigus
Az autoimmun hólyagos bőrbetegségek közé tartozó
pemphigus betegségcsoport súlyos lefolyású, hosszantartó
kezelést igénylő, potenciálisan letális kórképeket tartalmaz.
A hazai kutatás a betegségterhet és mérésének jelentőségét
vizsgálta pemphigusban (pemphigus vulgaris és pemphi-
gus foliaceus). 2014 decembere és 2017 júniusa között be-
avatkozással nem járó, keresztmetszeti kérdőíves
adatgyűjtés történt a négy magyarországi egyetemi bőr-
gyógyászati klinikái és 109 beteg részvételével (ETT-
TUKEB 27416-3/2016/EKU). Célkitűzésük között szerepelt
a magyarországi pemphigusos betegek egészségi állapotá-
nak és életminőségének, illetve a pemphigus költségeinek
felmérése. Előbbihez az EQ-5D-5L, a DLQI, az autoim-
mun hólyagos bőrelváltozások betegség aktivitási skála (Au-
toimmune Bullous Skin Disorder Intensity Score, ABSIS),
a PGA VAS, a PtGA VAS és az átlagos fájdalom intenzi-
tás vizuális analóg skála (average pain intensity visual ana-
logue scale) volt segítségükre. A betegek életminősége az
EQ-5D-5L minden dimenziójában romlott, csökkenő sor-
rendben a fájdalom/rossz közérzet, mozgékonyság, szo-
rongás/depresszió, szokásos tevékenység, önellátás
dimenziókban. A bőrtünetek súlyossága, a feszélyezettség
foka és a ruhaviselés okoztak leggyakrabban problémát a
DLQI elemei közül. Az EQ-5D-5L index értéke a társbe-
tegségek számának növekedésével csökkent, emellett az EQ-
5D-5L erősebb korrelációt mutatott a DLQI és az átlagos
fájdalom intenzitás VAS értékekkel, mint az ABSIS. A vizs-
gálat nemzetközi szinten elsőként alkalmazta az EQ-5D-5L
kérdőívet pemphigusos betegeknél, emellett igazolta a mérce
jó gyakorlati alkalmazhatóságát (36). 
IV. Morphea
A morphea egy kötőszöveti átalakulással járó kórkép,
melynek betegségterhe ritkán dokumentált. 2015 februárja
és 2017 augusztusa között morpheás betegek körében ke-
resztmetszeti kérdőíves vizsgálat történt a Semmelweis
Egyetem, Bőr-, Nemikórtani és Bőronkológiai Klinikán 101
beteg bevonásával (Semmelweis Egyetem Regionális, In-
tézményi, Tudományos és Kutatásetikai Bizottság
144./2015). Az egészséggel összefüggő életminőséget a
DLQI mérte fel, a betegség aktivitást és károkozást a mo-
dified Localised Scleroderma Skin Severity Index (mLoSSI)
és a Localised Scleroderma Damage Index (LoSDI) moni-
torozta. A Physician Global Assessment of Activity and Da-
mage (PGA-A, PGA-D) értékeket szintén rögzítették. A
DLQI elemei közül a leginkább érintett területek a feszé-
lyezettség foka, a bőrtünetek súlyossága és a ruhaviselés
voltak. Az eredmények között szerepelt továbbá, hogy a női
nem, a generalizált morphea, a magasabb betegségaktivi-
tás (PGA-A) és a tenyerek és/vagy talpak érintettsége a je-
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lentősen károsodott életminőséget előrejelzői. Az európai
szinten jelentős beteganyaggal rendelkező kutatás a bete-
gek terhelt életminőségére, illetve a funkcionálisan érzé-
keny területek kiemelt jelentőségére és ezek esetleges in-
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V. Az életminőség kutatások DLQI pontértékeinek ösz-
szehasonlítása
A psoriasis, pemphigus és morphea kutatások DLQI-
ra adott válaszok gyakoriságának megoszlását vizsgálták
(1. ábra). A psoriasis kutatásokban a DLQI pontértékek
6,29 (7,29) és 7,13 (7,36) voltak, a pemphigus esetén 5,4
(6,9), a morphea esetén 4,0 (4,8) átlagértékkel és szórás-
sal bírtak. Kiemelendő, hogy az arthritis psoriatica alcso-
portban találták a legrosszabb DLQI pontértéket, 7,13
(7,36). A psoriasisban szenvedő betegek esetén a tízből
kilenc DLQI elemnél arányaiban itt jelentkezett a legtöbb
probléma a másik két kórképpel való összehasonlítás során,
mindösszesen a feszélyezettség problémaköre dominált a
morpheás betegeknél. 
Összefoglalás
2012 és 2018 között a négy egyetemi bőrgyógyászati kli-
nika összesen 644 psoriasis, pemphigus vagy morphea di-
agnózisú betege vett részt életminőség felmérésekben
Magyarországon. Minden kutatás felmérte a DLQI pont-
számot, emellett az EQ-5D-3L vagy az EQ-5D-5L kérdőí-
vet is kitöltötte a betegek többsége (psoriasis és pemphigus
diagnózissal kezelt betegek). A hazai kutatócsoportok vizs-
gálatai jelentősen hozzájárultak a psoriasis, az arthritis pso-
riatica, a pemphigus és a morphea betegségcsoportok terhelt
életminőségének pontosabb megismeréséhez. Mind a négy
kórképben egyaránt vizsgálták a DLQI pontértéket, mely a
psoriasis, azon belül az arthritis psoriatica alcsoportban volt
a legterheltebb. A kutatások limitáció közé tartozik, hogy
a felmérésben csak egyetemi klinikák vettek részt, sok volt
a súlyos beteg, melyet a magas szisztémás kezelési és bio-
lógiai terápiás arány is tükröz. A kutatások során átfogó
képet kaphattunk a hazai betegpopuláció életminőségéről
és a betegségköltségekről, mely eredmények reményeink
szerint nemcsak a klinikai betegellátásban lesznek haszno-
síthatók, hanem a jövőben ezen és más vizsgált kórképek
vonatkozásában is hozzájárulhatnak az egészségpolitikai és
finanszírozói döntéshozatalhoz.
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